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Inledning

Att vara foralder till ett barn med funktionsnedsattning innebér ofta manga stressfaktorer
(Guralnick, 2005), en stor pafrestning for halsan (Bourke-Taylor, Howie & Law, 2010) och
ett forandrat aktivitetsmonster (Wayne & Krishnagiri, 2005). Enligt the Model of Lifestyle
Balance uppnas aktivitetsbalans da individens aktuella aktivitetsmonster tillgodoser behoven
inom fem aktivitetsdimensioner som indikerar huruvida individen upplever valmaende och
livskvalitet. Aktivitetsdimensionerna berér hélsa, sociala relationer, att vara engagerad,

uppleva mening samt organisering av tid och energi (Matuska & Christiansen, 2008).

Bakgrund

Barn med funktionsnedséattning

En funktionsnedséattning ar en nedsattning av funktionsformagan fysiskt, psykiskt eller
intellektuellt. En funktionsnedsattning kan vara bade en medfodd eller forvarvad skada, vilket
gor att den kan bli bestaende eller 6vergaende (Socialstyrelsen, u.a.). Enligt World Health
Organization’s [WHOs] International Classification of Functioning, Disability and Health
[ICF] Klassifikation &r en funktionsnedséttning eller strukturavvikelse en forlust av en
fysiologisk eller psykologisk funktion och ar av pavisbar variation fran det statistiskt normala
(World Health Organization, 2001). Barn med funktionsnedséattning har problem med
kroppens uppbyggnad och/eller funktion som innebar en betydande avvikelse. Det kan rora
sig om skador i nervsystemet, skelett eller andra organ. Vanliga skador &r Cerebral Pares,
misshildningar, utvecklingsstorningar och autismspektrumtillstand, vilket till exempel kan
paverka barnets rorelseformaga, varseblivning, syn, horsel eller intelligens (Lagerkvist, 2014).
| studien ”Haélsa och vélfard hos barn och unga med funktionsnedsittning” gjord av Statistiska
Centralbyran [SCB] utgiven av Statens folkhalsoinstitut (2012) pavisas att vart tredje barn i de
nordiska landerna idag lever med en langvarig sjukdom eller funktionsnedsattning, som under
minst tre manader det senaste aret inneburit en vasentlig paverkan pa barnets dagliga liv.
Sjukdom eller funktionsnedsattning syftar i detta fall pa alltifran allergisk snuva och eksem
till synskada, 6vervikt, ADHD, rorelsehinder och epilepsi. Det stracker sig fran lindriga till
grava svarigheter. Statens folkhalsoinstitut (2011) menar att antalet barn och unga som lever i

Sverige med nagon funktionsnedsattning dock ar svart att faststélla, da det beror pa



undersdkningsmetodik och hur den specifika studien definierar en funktionsnedsattning.

Déremot ar det ar nagot vanligare bland pojkar &an flickor.

Ohalsa hos foraldrar till barn med funktionsnedséattning

World Health Organization’s [WHO’s] definition av hélsa &r idag foljande; “Health itself
should be seen as a resource and an essential prerequisite of human life and social
development rather than the ultimate aim of life. It is not a fixed end-point, a “product” we
can acquire, but rather something ever changing, always in the process of becoming”
(International Conference on Health Promotion, 1993). Det &r i linje med en holistisk
hélsoansats som relaterar i vilken omfattning individen har méjlighet att kunna uppna sina
personliga mal utifran dennes sociala, kulturella och ekonomiska forutsattningar (Medin &
Alexandersson, 2000). Halsa ar starkt sammankopplat till vad individen gér och inte gor. Da
en individ inte far mojlighet att utfora aktivitet kan detta leda till att individen inte upplever
halsa (Wilcock, 2006).

Att uppfostra ett barn med funktionsnedséattning innebar manga dagliga stressfaktorer
och ar en stor pafrestning for halsan (Bourke-Taylor, Howie & Law, 2010). Barn med
funktionsnedsattning ar beroende av en kompetent vardgivare, da de &r i behov av mer hjalp
an normalt utvecklade barn, vilket sétter stor press pa foraldrarna (Fingerhut, 2009). Barnets
utveckling praglas av foraldrarnas maende och férmaga att hantera situationen med barnets
funktionsnedsattning. Hur kravande situationen upplevs star i kontrast till familjens tillgang
av resurser (Aune & Lindberg, 2012). Direkt efter fodseln eller da barnet precis blivit
diagnostiserat ar ofta en mycket svar tid for modrarna och manga blir deprimerade (Bourke-
Taylor, Howie & Law, 2010). Aven fader som har barn med intellektuella
funktionsnedsattningar har manga symtom av depression och stress (Giallo et al., 2015). Det
ar stora skillnader i sjalvupplevd hélsa mellan féréldrar som har barn med Downs syndrom
och foraldrar till barn utan nagon funktionsnedsattning i Sverige. Foraldrar till barn med
Downs syndrom har signifikant lagre medelvarde i bade vitalitet och i mental hélsa. Att kanna
sig nervos, deprimerad, trott och sliten ar mycket vanligt bland dessa foraldrar. Det &r dven
vanligt forekommande bland mddrarna att ha svarigheter med arbete eller andra dagliga
aktiviteter. De fysiska och emotionella problemen paverkar &ven manga ganger de sociala
aktiviteterna (Hedov, Annerén & Wikblad, 2000). Foraldrar som har barn med intellektuella
funktionsnedséttningar ar mer stressade &n foraldrar som har barn utan funktionsnedséttningar
(Gupta & Kaur, 2010). Stress i foraldraskapet for vardgivare till barn med autism visade sig

vara hogre hos de med milt eller mattligt autistiskt beteende, i jamforelse med de med inga



eller svara autistiska drag. Forklaringen till detta kan vara att vardgivarna ser en storre
potential till utveckling hos barnen med milda eller mattliga autistiska beteenden. Darmed
staller de hogre krav pa barnet att méta dessa forvantningar samtidigt som mer tid och kraft

investeras, vilket okar stress i fordldraskapet (Huang et al., 2014).

Arbetsterapi och aktivitet

Redan pa tidigt 1900-tal foresprakade psykiatrikern Meyer (1922) hur viktigt det &r att ha en
god balans inom de olika aktivitetsomradena arbete, lek, vila och sémn, aven kallat *the Big
four’. Han menade att en balans mellan dessa aktivitetsomraden &r nodvandig for att en
individ ska kunna uppna aktivitetsbalans. Nagra av arbetsterapins filosofiska
grundantaganden gallande manniskosyn som finns beskrivna i Etisk kod for arbetsterapeuter
(Forbundet Sveriges Arbetsterapeuter, 2012) ar att manniskan &r en autonom varelse som ar
social, aktiv och utvecklingsbar. De skriver ocksa att manniskan genom aktivitet och handling
kan paverka sin halsa, med balans mellan aktivitet och vila. Erlandsson och Persson (2005)
menar att det darmed ar viktigt att inom arbetsterapin analysera och forsta komplexiteten och
dynamiken i vardagens aktiviteter. Detta for att kunna hjalpa klienter till en halsosam livsstil,
vilket kan innebéra att leva i en balanserad tillvaro av arbete, lek och vila.

Avrbetsterapeuters huvudfokus ar aktivitet. En teoretisk grund inom arbetsterapi &r
Model Of Human Occupation [MOHQO] som beskriver aktivitet, vilket manskligt liv bestar av.
Det beskrivs som aktiviteter i dagliga livet i relation till fysiska, sociokulturella och
tidsmassiga kontexter. De manskliga aktiviteterna bestar av aktiviteter i dagliga livet, lek och
produktivitet (Kielhofner, 2008). | Value and Meaning in Occupations model [ValMO], en
begreppsmodell, definieras aktivitet som en uppgift vald av en person som utfors i en specifik
miljo. Manniskors aktiviteter delas in i skotsel-, arbets-, lek- och rekreativa aktiviteter.
Aktiviteterna kan stallas i relation till varandra och bildar da ett dagligt aktivitetsmonster. Att
standigt bli avbruten i sina aktiviteter kan innebéra en risk for ohalsa och att vérdet i
aktiviteten kan minska. Ett balanserat aktivitetsmonster &r en forutsattning for halsa och ar
subjektivt och komplext, da det styrs av bade de mojligheter som finns och individens
kapacitet (Erlandsson & Persson, 2014; Persson, Erlandsson, Eklund & Iwarsson, 2001).

Enligt the Model of Lifestyle Balance uppnas aktivitetsbalans da en individs aktuella
aktivitetsmonster i kontexten Gverensstimmer med det énskade aktivitetsmonstret. Det
innebadr att behoven inom de fem aktivitetsdimensionerna tillgodoses, och individen upplever
valmaende och livskvalitet. Fritt Oversatt ar de fem aktivitetsdimensionerna; A) uppleva sig ha

biologisk halsa och fysisk sékerhet, B) inga i givande och sjélvbejakande sociala relationer,



C) kéansla av att vara intresserad, engagerad, utmanad och kompetent, D) att skapa mening och
ha en personlig positiv identitet, och E) organisera tid och energi for att uppna viktiga
personliga mal och personlig fornyelse (Matuska & Christiansen, 2008).

Aktivitetsobalans hos foraldrar till barn med funktionsnedsattning

Stein, Foran och Cermak (2011) undersokte aktivitetsbalansen hos foréldrar till barn med
autismspektrumtillstand efter the Model of Lifestyle Balance av Matuska och Christansen.
Det visade att dessa foraldrar upplevde storre risk att inte tillgodose sig de fem dimensionerna
the Model of Lifestyle Balance foresprakar, och I6pte da storre risk for att uppleva
aktivitetsobalans. En studie visar att fritidsaktiviteterna hos foéraldrar till barn med Downs
syndrom blir paverkade. Exempel pa forandring var begransad tid, behov av mer
planldggning, aktivitetslangd, mer passiva aktiviteter och sociala aktiviteter. Detta innebar att
aktivitetsmonstret hos foréldrar till barn med funktionsnedsattning férandras (Wayne &
Krishnagiri, 2005). En annan studie pavisar att det ar mycket stor risk att foraldrar till barn
med autismspektrumtillstand utsatts for negativa faktorer sasom stress, angest och depression.
Det kan da vara nodvandigt for dessa foraldrar att gora en livsstilsforandring for att kunna
frdmja halsa och dka valbefinnande (Stein, Foran & Cermak, 2011). | en studie om mddrar till
barn med autismspektrumtillstand géllande familjecentrerad vard av Hodgetts, McConnell,
Zwaigenbaum och Nicholas (2014) pavisas att yrkesverksam vardpersonal riktar sitt fokus
endast mot barnet istéllet for att ha ett familjeperspektiv. Mddrarna ar engagerade i sitt barn
och kanner ett behov att navigera och fokusera pa den professionella hjalp barnet far, da de
upplever en diskontinuitet i vardtjansterna. Aktivitetsobalans uppstar da de bortprioriterar sin
delaktighet i meningsfulla aktiviteter och nar arbete och fritid pa grund av detta blir

paverkade.

Foraldrar till barn med funktionsnedsattning ur ett arbetsterapeutiskt perspektiv

Att vara foralder till ett barn med funktionsnedsattning har ofta visat sig vara en negativ
stressfaktor. Utveckling och halsa hos familjemedlemmarna kan darfor fa negativa
konsekvenser samt att familjemonstret kan komma att andras. En sadan familjesituation kan
ge personlig obalans hos foraldrarna vilket gor att konflikter och kéansloreaktioner kan uppsta,
samt att foraldrarna kan kénna sig otillrackliga. Att ha ett 6kat behov av information och
resurser ar tva andra stressfaktorer (Guralnick, 2005). Det ar viktigt att arbetsterapeuten har

mojlighet att identifiera och tillgodose behoven hos bade barn med funktionsnedsattning och



deras foraldrar. Detta kan paverka bade valbefinnande och utférande positivt (Bourke-Taylor,
Howie & Law, 2010).

For att en person ska kunna leva ett halsosamt liv bor det finnas en balans mellan
aktiviteterna personlig vard, lek, arbete och vila (Kielhofner, 2008; Rogers, 1984). Rogers
(1984) menar ocksa att aktivitet anvands som medel for att uppna balans, vilket medfor
fysiskt och psykiskt valmaende. Detta bekraftar d&ven Wilcock (2006) som ser ett samband
mellan aktivitet, hdlsa och utveckling. Manniskan anses vara aktiv och olika former av
aktivitet bidrar darfor till valmaende. Antonovsky (1987) menade att en person kan uppna
halsa och valbefinnande da denne anser livet vara meningsfullt, begripligt och hanterbart och
alltsa upplever en kansla av sammanhang [KASAM]. Han menar ocksa att da en manniska ar
engagerad i meningsfulla aktiviteter har denne formaga att skapa ordning vid kaotiska
handelser. Foraldrar till barn med funktionsnedséttning kan uppleva stress och angest da de
kan behova engagera sig i medicinsk omvardnad, som vanligtvis inte ingar i en foraldraroll.
Aktiviteter som ger energi och avslappning, sasom sociala och rekreativa aktiviteter ar de
aktiviteter som ofta bortprioriteras i foraldrarnas vardag (Kirk, 1998). En forskningsrapport
fran Goteborgs universitet har undersokt hur foraldrar till barn med funktionsnedsattning
upplever stodet inom barnhabiliteringen. Manga visar att de har positiva upplevelser fran
barnhabilitering och daribland fran arbetsterapeuter, men att stodet fran barnhabilitering

generellt behover utvecklas (Broberg, Broberg, Norlin, Nowak & Starke, 2014).

Forskning visar tydligt att foraldrar till barn med funktionsnedsattning ar en stor riskgrupp,
dar mycket av deras tid och energi fokuseras pa barnet. Detta paverkar som tidigare namnt,
foraldrarnas aktivitetshalans. Forfattarna till denna studie ville darfér underséka hur forskning
fran de senaste 15 aren beskriver interventioner mot foraldrar till barn med
funktionsnedséttning. Detta ur ett arbetsterapeutiskt perspektiv genom att anvanda Matuska

och Christiansen's the Model of Lifestyle Balance vid analys av data.

Syfte

Att i vetenskapliga studier undersoka interventioner for forédldrar till barn med
funktionsnedséttning ur ett arbetsterapeutiskt perspektiv.



Metod

Design

Studien &r en icke systematisk litteraturstudie vilket innebar en dversikt av relevant litteratur
(Kristensson, 2014). En litteraturstudie innebdar att stka, kritiskt granska och sammanstélla
tidigare publicerad forskning inom ett specifikt amne eller problemomrade (Forsberg &
Wengstrém, 2013).

Urval

Elva vetenskapliga artiklar om interventioner riktade mot foraldrar till barn med
funktionsnedséttning ingick i studien. Med hjélp av speciella @mnesord och nyckelord
genomfordes sokningar i olika databaser (Forsberg & Wengstrém, 2013). For att begransa
antalet traffar anvande forfattarna sig av filtreringar sasom typ av kalla, publiceringsar,
malgrupp och sprak. De vetenskapliga databaserna CINAHL (Cumulative Index of Nursing
and Allied Health), PubMed och PsycINFO anvéndes for att inhdmta vetenskapliga artiklar
till studien. CINAHL é&r en databas med artiklar inom omvardnad, vardvetenskap och
arbetsterapi. PubMed &r en internationell medicinsk databas som innehaller artiklar inom
bland annat omvardnad och medicin. PsycINFO ar en databas innehallande psykologisk
forskning inom medicin och omvardnad. Artiklar i en litteraturstudie bor innehalla sa aktuell
forskning som mojligt utifran undersokningsfragan utan att kvaliteten sanks (Kristensson,
2014). Forfattarna beslutade darfor att inkludera artiklar publicerade &r 2000-2015. Ovriga
inklusionskriterier var att de skulle vara vetenskapliga studier skrivna pa engelska och omfatta

foraldrar till barn 0-18 ar, samt vara hamtad fran en akademisk tidskrift.

Datainsamling

For att basera sokningen pa amnet gjordes sokningar i tidigare namnda databaser med hjalp av
sokord som forfattarna valde utifran begrepp i studiens syfte. Dessa begrepp Gversattes till
nyckelord (DePoy & Gitlin, 1999), som sedan anvéndes i ordkombinationer for att precisera
sokningen (Forsberg & Wengstrom, 2013). Forfattarna anvande sig av de Booleska
sokoperatorerna AND och OR i litteratursékningen. Genom att anvanda sokoperanden AND
mellan soktermerna kunde forfattarna kombinera flera olika sokord med varandra.

Sokoperanden OR anvéndes for att soka pa angransande begrepp (Kristensson, 2014).



| provsokningen anvéandes begreppen aktivitetsbalans och livsstilsbalans for att fanga
forfattarnas intresseomrade. Det gav starkt begransade soktréffar i tidigare namnda databaser
och utesl6ts pa grund av detta, se Bilaga 1. For att fanga in s& manga relevanta studier som
mojligt, utan att fa med allt for manga ovasentliga breddades darfor begreppen (Rosén, 2012).

Se Tabell 1 for sokvégen.

Tabell 1. Antal traffar i databaserna i kombination med sdkord

Traffar i databaser

Sokord CINAHL | PubMed | Psyclnfo
1| ”occupational therapy” 28,061 19,193| 14,286
2 | intervention 216,843 406,856 299,858

3| family OR parents OR mothers OR fathers OR caregivers| 254,540 /1,094,820 338,570

411 AND 2 AND 3 522 184 742

Totalsumma antal traffar i sokning 4: 1448

Totalsumma antal artiklar efter dublettkontroll: 430

Totalsumma antal relevanta artiklar efter forsta manuella granskningen: 73
Totalsumma antal relevanta artiklar efter andra manuella granskningen: 23

Totalsumma antal slutgiltiga artiklar i studien: 11

Totalt fick forfattarna en soktraff pa 430 artiklar efter dublettkontroll. Kriterierna for den
forsta manuella granskningen var att interventionerna skulle vara riktade mot nagon eller
nagra i en familj med ett barn med funktionsnedsattning. Abstrakten fran de framkomna
artiklarna lastes av forfattarna var for sig, for att darefter gemensamt bedéma artiklarnas
relevans efter dessa kriterier. Darefter kvarstod 73 artiklar. Vid vidare manuell granskning
beslutade forfattarna att endast inkludera artiklar med interventioner riktade frdmst mot
foraldrar till barn med funktionsnedséattning. Efter att forfattarna aterigen last abstrakten
enskilt och sedan diskuterat deras relevans kvarstod 23 artiklar for fortsatt granskning. Dessa
artiklar lastes i fulltext. For att studien skulle fa en sa stor bredd som majligt valde forfattarna
artiklar med variation inom funktionsnedsattningar, interventionstyper, studiedesign samt att
artiklarna i sa stor utstrackning som mojligt skulle vara nyligen publicerade. Bland funna

artiklar tycktes vissa aterspegla samma deltagare, dar valde forfattarna en av dessa studier.



Dérefter kvarstod elva artiklar, som var relevanta for studiens syfte, som forfattarna valde att

inkludera i studien.

Dataanalys

En manifest innehallsanalys genomfardes pa de valda artiklarna, som ar ett systematiskt
arbetssatt dar malet ar att beskriva och tydliggora data (Forsberg & Wengstrom, 2013).
Forfattarna valde att anvénda begrepp inom befintlig teori som ett filter for att fokusera
analysen, en riktad innehallsanalys, vilket ar en form av manifest innehallsanalys (Hsieh &
Shannon, 2005). Begreppen forfattarna valde att anvanda som férbestdmda koder vid analysen
av artiklarna var aktivitetsdimensionerna i the Model of Lifestyle Balance av Matuska och
Christiansen (2008). Den arbetsterapeutiska modellen valdes eftersom den beskriver vilka
behov som bor uppfyllas for att uppna aktivitetshalans. Aktivitetsdimensionerna ar:

A) Uppleva sig ha biologisk halsa och fysisk sakerhet - vilket innebdr att en persons
aktivitetsmonster bor framja till att kunna uppna biologisk halsa och fysisk sékerhet,
exempelvis genom god kosthallning, traning, goda sémnvanor samt hantering av stress

B) Inga i givande och sjalvbejakande sociala relationer - dar personen kéanner trygghet i
sin sociala miljo och formaga att bade ge och ta emot hjélp och stod

C) Kaénsla av att vara intresserad, engagerad, utmanad och kompetent - utveckla
kompetens och tro pa sig sjalv for att vaga ta sig an nya utmaningar, men ocksa att
vara engagerad for stunden och att uppleva flow

D) Att skapa mening och ha en personlig positiv identitet - innefattar individens
varderingar och kanslor som paverkar dennes livsmal samt utveckling av identitet och
insikten om vad som skapar mening i individens liv

E) Organisera tid och energi for att uppna viktiga personliga mal och personlig fornyelse
- att kunna hantera utmaningar i vardagen genom att férdela tid och skapa tillfalle att
samla energi

Artiklarna granskades kritiskt av forfattarna enskilt genom att forst lasa artiklarna noga for att
fa en 6verskadlig bild av artikelns innehall. Artiklarnas beskrivna interventioner identifierades
initialt. Dérefter kategoriserades artiklarnas resultat genom att fargkodas efter de fem
aktivitetsdimensionerna. Endast resultat som var relevanta for aktivitetsdimensionerna i the
Model of Lifestyle Balance som var analysens forbestamda koder medtogs vid den riktade
innehallsanalysen. Forfattarna var uppmarksamma pa 6vriga fynd som inte kunde placeras
under nagon dimension, men som var av intresse. Dock patraffades inga sadana fynd. Fynden

kontrollerades sedan gemensamt for att sakerstélla att de bada forfattarna uppfattat texten



likvardigt. Vid skiljaktigheter diskuterade forfattarna de enskilda uppfattningarna for att
darefter omvardera och komma till ett gemensamt beslut. Artiklarna graderades efter
vetenskaplig evidens enligt Oxford Centre for Evidence-based Medicine — Levels of Evidence
(http://www.cebm.net). Det &r ett rankingsystem dar artiklarna placerades i olika nivaer efter
studiedesign dar Level 1a innebar hogst evidens, foljt av Level 1b, 1c, 2a, 2b, 2c, 3a, 3b, 4 till
lagst evidens i Level 5.

Tabell 2 konstruerades Over artiklarna for att fa en verblick, innehallandes titel,
forfattare, publiceringsar, tidskrift, ursprungsland, design, antal deltagare, intervention,
utvarderingsinstrument, resultat samt evidensniva. Tabell 3 utformades for att askadliggora
inom vilka aktivitetsdimensioner, i the Model of Lifestyle Balance, interventionerna hade
effekt for foréldrarna.

Forskningsetiska avvagningar

Forfattarna valde att i sa stor utstrackning som mdjligt inkludera artiklar som pavisade att de
genomfort etiska dvervaganden, for att pa sa satt ytterligare 6ka det vetenskapliga vardet
(Wallengren & Henricson, 2012). Dessutom presenteras resultat av varierande slag avseende
de undersokta interventionernas resultat, for att inte fa ett vinklat eller missvisande utfall
(Forsherg & Wengstrom, 2013). Bada forfattarna granskade samtliga valda artiklar, for att
darefter diskuteras gemensamt for att undvika missuppfattningar och dérmed ett missvisande

resultat. Processen genomfordes i dialog med handledare.

Resultat

Elva artiklar varav tva kvalitativa, fem kvantitativa och fyra mixade studier har granskats, se
Tabell 2. Tio av de elva granskade artiklarna pavisade etiska dvervaganden. | redovisningen
nedan dér artiklarna granskats genom anvéndning av aktivitetsdimensionerna i the Model of
Lifestyle Balance hénvisas respektive artikel med nummer (1-11) till Tabell 2.



Tabell 2. Sammanstallning av granskade artiklar

Artikel Land | Design/ Deltagare | Intervention Utvarderings | Resultat Evidens
typ av instrument niva
studie

Mouradian, L. E., DeGrace, B. USA | Longitudi | Foréldrar Skapande aktivitetsgrupp STAI Medelvérdet pa Level 2b

W., & Thompson, D. M. (2013). nell frén med scrapbooking, Intervju foraldrarnas orosniva

Art-Based Occupation Group studie, neonatalav | ledning av arbetsterapeut. sjonk signifikant.

Reduces Parent Anxiety in the mixad delning, 5 manader med 2- Deltagarna upplevde

Neonatal Intensive Care Unit: A metod, n=40 timmarssessioner pa distraktion, socialt stod

Mixed-Methods Study. kohort veckobasis. Deltagande och avslappning.

American Journal Of minst 1 gang och darefter

Occupational Therapy, 67 (6), frivilligt.

692-700.

Orban, K., Edberg, A-K., Sver- | Longitudi | Foréldrar Lighter Living program Tidsdagbok Foraldrarnas tid Level 2b

Thorngren-Jerneck, K., ige nell till 17 barn | [LiLi], ger foréldrarna OVal-pd tillsammans med barnen

Onnerfalt, J., & Erlandsson, L- studie, 4-6 &rmed | verktyg for att forandra BMI Okade samt deras

K. (2014). Changes in Parents' kvantitati | fetma, vanor och rutiner for att upplevda aktivitetsvarde.

Time Use and Its Relationship to v metod, n=30 frdmja hélsa. Barnens BMI minskade.

Child Obesity. Physical & kvasi- Aktivitetsfokuserad

Occupational Therapy In experime guidning av

Pediatrics, 34 (1), 44-61. ntell arbetsterapeut. 13
design sessioner under 12

manader.

Foster, L., Dunn, W., & Lawson, | USA | Tvarsnitts | Mddrar till | Occupational Performance | Intervju Foraldrarna upplevde Level 2b

L. M. (2013). Coaching Mothers studie, barn 4-10 Coaching [OPC]. okad mindfulness och tro

of Children with Autism: A kvalitativ | ar 10 coaching- pa sig sjalv, dar forméagan

Qualitative Study for metod, diagnostise | interventioner i av analys och reflektion

Occupational Therapy Practice. kohort rade med problemlésning med var karnpunkterna.

Physical & Occupational AST, n=10 | arbetsterapeut for att

Therapy In Pediatrics, 33 (2), tillsammans reflektera och

253-263. dela information.

Graham, F., Rodger, S., & Aust- | Longitudi | Médrar till | Occupational Performance | COPM Médrarnas Level 2b

Ziviani, J. (2013). Effectiveness | ralien | nell barn 5-12 Coaching [OPC]. GAS aktivitetsutforande

of Occupational Performance studie, ar, med oro | Coaching av pPsoC forbattrades samt deras

Coaching in Improving kvantitati | for arbetsterapeut for att ABAS Il upplevda kompetens som

Children's and Mothers' v metod, aktivitetsut | frdmja barnens och foralder.

Performance and Mothers' Self- kohort forande, mddrarnas

Competence. American Journal n=29 aktivitetsutférande och

Of Occupational Therapy, 67 uppna deras mal.

(1), 10-18. 3-8 veckor, veckovis till

och med att malen var
uppnadda.

Bendixen, R. M., Elder, J. H., USA | Longitudi | Foraldrar Father-Based In-Home ADI-R Fadernas stress Level 2b

Donaldson, S., Kairalla, J. A., nell samt deras | Intervention. ADOS reducerades men var inte

Valcante, G., & Ferdig, R. E. studie, barn 3-8 ar | Standardiserad Vineland signifikant. Stressen hos

(2011). Effects of a Father- kvantitati | med intervention i hemmet PSI mérdarna minskade och

Based In-Home Intervention on v metod, autism, baserad for fader. Fyra FACES-II foraldrastilen

Perceived Stress and Family kvasi- n=38 strategier for att framja forandrades.

Dynamics in Parents of Children experime social interaktion med

With Autism. American Journal ntell barnet, samt vidare

Of Occupational Therapy, 65 design instruktion till médrarna.

(6), 679-687. 12 veckor, 2 ggr/v.

Graham, F., Rodger, S., & Aust- | Longitudi | Foraldrar Occupational Performance | COPM Foraldrarnas utférande Level 4

Ziviani, J. (2010). Enabling ralien | nell samt deras | Coaching [OPC]. GAS och tillfredstéllelse

Occupational Performance of studie, barn som Arbetsterapeuten coachade | Intervju forandrades i forhallande

Children Through Coaching mixad stod pa foraldrarna for att framja till deras mal.

Parents: Three Case Reports. metod, vantelistan | ett battre

Physical & Occupational fallstudie | for aktivitetsutférande genom

Therapy In Pediatrics, 30 (1), 4- arbetsterap | att optimera matchningen

15. i,n=3 mellan barn, miljo och

uppgift.
10ggr, 1 tim/v.
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Artikel Land | Design/ Deltagare | Intervention Utvarderings | Resultat Evidens
typ av instrument niva
studie

7 Stewart, J., Galvin, J., Froude, E. | Aust- | Tvérsnitts | Vardgivare | Keeping It Together [KIT- | Telefonenkat- | Hjalpte féraldrarna att Level 2b
H., & Lentin, P. (2010). ralien | studie, till barn 0- | Australia], undersokning | organisera information
Evaluation of the Australian mixad 18 ar med informationspaket som om sitt barn, vilket
adaptation of the Keeping It metod, speciella hjalper foraldrar att majoriteten uppgav
Together (KIT-Australia) kohort behov, organisera information sparade dem tid. Aven
information package with carers n=18 angaende deras barn samt kommunikation angaende
of children with special needs. att kommunicera denna till barnet underlattades.

Australian Occupational omgivningen. KIT

Therapy Journal, 57 (4), 268- anvands i 8 veckor.

275.

8 Hodgetts, S., Savage, A., & Kan- | Longitudi | Foraldrar The standard stepping DASS Foraldrarna fick forbattrat | Level 2b
McConnell, D. (2013). ada nell till barn 5- | stone triple P [SSTP]. Parenting psykologiskt vilmaende
Experience and outcomes of studie, 12 &r Intervention for familjer self-efficiacy | och okad tro pd sig sjalva.
stepping stones triple P for mixad diagnostise | med barn med questionnaire
families of children with autism. metod, rade med beteendeproblem. 10 Support and
Research In Developmental kohort autism, sessioner i familjens hem service
Disabilities, 34 (9), 2572-2585. n=10 dar foraldrarna far hjalp questionnaire

med stdd och struktur Intervju
anpassat efter individuella
mal och forutsattningar.

9 Dunn, W., Cox, J., Foster, L., USA | Longitudi | Foréldrar Coachinginterventioner SP Kénslan av kompetens Level 2b
Mische-Lawson, L., & nell till barn 3- | tillsammans med COPM okade hos foraldrarna och
Tanquary, J. (2012). Impact of a studie, 10 &r, med | arbetsterapeut. Berorde GAS stressnivan minskade.

Contextual Intervention on Child kvantitati | autism, forutséttningar i aktivitet, PSI-SF

Participation and Parent v metod, Asperger rutiner gallande dagliga PSOC

Competence Among Children kohort syndrom aktiviteter och ménster av

With Autism Spectrum eller sensoriska processer. 10

Disorders: A Pretest-Posttest kombinatio | sessioner per familj, 1

Repeated-Measures Design. n AST med | timma, 12-15 veckor.

American Journal Of annan

Occupational Therapy, 66 (5), diagnos,

520-528. n=20

10 | McGuire, B. K., Crowe, T. K., USA | Longitudi | Médrartill | Project Bien Estar, Fokusgrupp Maodrarna larde sig att det | Level 1b
Law, M., & VanLeit, B. (2004). nell barn 3-14 psykosocial Frageformular | &r viktigt att ta hand om
Mothers of Children With studie, ar med arbetsterapeutiskt sig sjalva. De forandrade
Disabilities: Occupational kvalitativ | autism, grupprogram for att 6ka &ven sitt beteende i
Concerns and Solutions. OTJR: metod, Aspergers mddrarnas tidshantering. De fann
Occupation, Participation & RCT- syndrom, tillfredsstallelse, stdd i att utbyta
Health, 24 (2), 54-63. studie CP, Down | tidsanvandning och erfarenheter.

syndrom, aktivitetsutforande.
utvecklings | Gruppsessioner varje
forsening vecka i 6 v, med 1

och andra individuell session fére
diagnoser, | och efter.

n=23

11 | Fung, B. K., Ho, S. Y., Fung, A. | Kina | Longitudi | Foraldrar Stodgrupp for att minska Appraisal of Deltagarna upplevde Level 4
M., Leung, E. P., Chow, S. P., nell till barn stress hos foréldrarna och | Severity of minskad stress och dkad
Ip, W. Y., Ha, K.Y., & Barlaan, studie, med CP, Oka deras valmaende. Disability kénsla av hopp. De kande
P. G. (2011). The Development kvantitati | n=6 Detta genom att identifiera | PSI-SF oOkat socialt stod under
of a Strength-focused Mutual Vv metod, styrkor hos sig sjélva och MSPSS interventionen, dock inte
Support Group for Caretakers of fallserie sitt barn genom guidning. | Social efter.

Children with Cerebral Palsy. Sessioner veckovis i fyra Avoidance

East Asian Archives Of veckor samt en booster- and Distress

Psychiatry, 21 (2), 64-72. session en manad efter. Scale

HADS
CSWLS
Subjective
Happiness
Scale
RSES
Hope Scale
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| forfattarnas sokstrategi for att finna interventioner som finns beskrivna for foréldrar till barn
med funktionsnedséttning ingick sokorden “occupational therapy” + “intervention” + “family
OR parents OR mothers OR fathers OR caregivers”. De interventioner som kunde identifieras

i de artiklar forfattarna fann &r summerade i Tabell 2 och ar foljande:

(1) Skapande aktivitetsgrupp med scrapbooking

(2) Lighter Living program [LiLi] - livsstilsreviderande program i ledning av arbetsterapeut
for foraldrar till barn med fetma rérande vanor och rutiner samt tidférdelning tillsammans
med barnet

(3, 4, 6) Occupational Performance Coaching [OPC] - arbetsterapeutisk coaching for att
forbattra aktivitetsutforande

(5) Father-Based In-Home Intervention - bygger pa utveckling av social interaktion mellan
fader och barn, samt vidare instruktion till modrar

(7) Keeping It Together [KIT-Australia] - verktyg for organisering och kommunicering av
information rgrande barnet

(8) The standard stepping stone triple P [SSTP] - en familjeintervention for foérandring av
beteende

(9) Coachinginterventioner tillsammans med arbetsterapeut - for att fordndra eller
uppmarksamma dagliga rutiner, forutsattningar i aktivitet och sensoriska processer

(10) Project Bien Estar - arbetsterapeutiskt grupprogram for att 6ka moédrarnas
tillfredsstéllelse, tidsanvandning och aktivitetsutférande

(11) Stodgrupp - individuella styrkor identifierades hos bade barn och féréalder genom
guidning

A) Uppleva sig ha biologisk héalsa och fysisk sédkerhet

| en artikel dar Father-Based In-Home Intervention (5) genomfors da fader blir coachade i
interaktionen med sitt barn visade det sig att den totala stressnivan minskade, dock ]
signifikant. Daremot minskade den totala stressen for mddrarna signifikant efter att de blivit
instruerade av faderna. En signifikant minskad stress i foréldrarollen upplevdes efter
arbetsterapeutisk coachingintervention (9). Upplevd stress och depression minskade &ven
signifikant hos de foraldrar som deltog i en stédgrupp (11) for foraldrar till barn med Cerebral
Pares. Occupational Performance Coaching [OPC] (6) resulterade i att fordldrarna gjorde
forandringar som i sin tur gjorde hemmet lugnare. Efter Project Bien Estar (10), ett

arbetsterapeutiskt grupprogram fokuserat pa diskussion och utbyte av erfarenheter, uppgav en
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av de deltagande modrarna: “..it has given me some coping strategies, for the most stressful
times, and I feel better equipped to handle those times.”. En annan deltagare uppgav sig ha
mer kontroll genom att sétta upp dagliga mal samt att inte skjuta upp saker till sista stund, en
forandring hon gjort genom deltagandet.

Genom deltagande i skapande aktivitetsgrupp (1) upplevde foraldrarna till barn pa
neonatalavdelning en minskad direkt och langsiktig oro. Andra uttalanden fran deltagare i
Project Bien Estar (10) berdrde vikten av att fokusera mer pa sina egna behov, att dgna sig at
aktiviteter som gav kraft och energi for att klara av sin stressiga situation samt vikten av
balans. Balansen var lattare att behalla da forstaelsen av olika behov forbattrades samt vikten
av att ta hand om sig sjalv. Modrarna dgnade mer tid at sitt vdlmaende genom att dka sitt
deltagande i olika aktiviteter sasom traning och lasning. Efter genomford The standard
stepping stone triple P [SSTP] (8), som &r en beteendeinriktad intervention, fick tva av tre

deltagare forbattrat valmaende.

B) Inga i givande och sjalvbejakande sociala relationer

| tva artiklar dar foraldrarna deltog i en skapande aktivitetsgrupp (1) eller Project Bien Estar
(10), beskriver foraldrarna att de uppskattade att fa omge sig med personer i liknande
situationer och att de da insag att de inte var ensamma i sin situation. Modrarna som deltog i
Project Bien Estar (10) uppgav sig bli lugnare genom att samtala med kvinnor med liknande
forutsattningar eftersom de da kom till insikt om att deras situation inte var ovanlig. Genom
att samtala med andra mdédrar i liknande situationer kom de &ven till insikt om att de faktiskt
klarade av att hantera saker minst lika bra som andra. Aktivitetsgruppen (1) gav aven
foraldrarna mojlighet till att fa stod och att uppleva en samhéorighet med de andra deltagarna,
vilket gjorde att isolering minskade. Deltagarna i stédgruppen (11) upplevde ett 6kat socialt
stod.

Maodrar som coachades genom att delta i OPC (3) uttryckte att det hjalpte dem att fa
traffa en arbetsterapeut varje vecka och tillsammans analysera for att identifiera de
bakomliggande problemen. De sag interventionen som ett tillfalle att fa dela kunskap och
information. Att fa prata med nagon utanfor kvinnornas vanliga sociala kontext och som var
objektiv, uppskattades av modrarna i studien och en kvinna uttalade sig som foljande: “l was
glad to have someone who understands to go to for advice. Without any kind of ... [sigh] ...
none of the drama when you talk to other parents.”. | ytterligare en studie dar OPC (6)
anvandes, uttalar sig en av foraldrarna att denne uppskattade att fa métas upp och fa

mojligheten att prata med en arbetsterapeut om eventuella svarigheter och resurser, och att fa
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forslag pa andra tillvagagangssatt. Kansla av att vara kompetent i sociala situationer och att
uppna fardigheter som nu gjorde att de kunde ge lugna instruktioner och stéd till sitt barn &r
andra exempel pa resultat av OPC-interventionen. Foraldrarna uppgav ocksa sig ha fatt lattare
for att samarbeta samt att de var mer optimistiska da de gjorde nagot tillsammans med barnen.
En 6kning av foraldrarnas tro pa sig sjalva och forbattrat sjalvfortroende i foraldraskapet
pavisades genom deltagande i SSTP (8). Detta i forhallande till hur de hanterade sitt barns s.k.
storande beteende, genom att exempelvis stalla hogre krav pa deras barns beteende. En
foralder uttalade sig om att de numera upplevde att de var de sjédlva som hade makten och inte
langre deras barn; “... Now we re the one in charge! When we say no now, it is really no, we
don’t give in. Before, we tried every time he cried, ‘okay here’ to get him stop crying. But now
he’s behaving well because he knows he is not going to get something because he is crying.”
Genom deltagande i OPC (3), kom en foralder till insikt om hur hon pa basta satt skulle
kommunicera med sitt barn genom 6kat medvetande att barnets aktivitetsutforande
paverkades av de kontextuella faktorerna kring barnet, da deras interaktion gynnades av
visuell kommunikation istéllet for verbal.

Foraldrar till barn med speciella behov anvénde sig av Keeping It Together [KIT-
Australia] (7), som ar ett informationspaket for att underlatta organisering av information
angaende deras barn samt for att underlatta vid samtal kring barnet. Féréaldrarna ansag att
detta redskap forbattrade kommunikationen och att det var sarskilt anvandbart vid
kommunicering av information med hélsopersonal som var involverade i barnets vard. KIT-
Australia gjorde aven att foraldrarna lattare fick tillgang till resurser gallande de sjalva och
deras barn eftersom organisering av information underlattades. Hos familjer som deltog i den
aktivitetsfokuserade familjeinterventionen Lighter Living program [LiLi] (2), for att framja
battre halsa genom att forandra vanor och rutiner, visade det sig att bade madrar och fader
Okade signifikant sin tidsanvandning under veckodagar tillsammans med deras barn i de tre
aktivitetsomradena PM (preparing and having meals), PA (physically active) och PiA
(physically inactive occupations). Father-Based In-Home Intervention (5) gav ingen statistisk
signifikant forandring hos varken madrar eller fader avseende uppfattning av sammanhallning
och anpassningsformaga hos familjen. Tack vare de inlarda strategier som lardes ut i SSTP
(8), 6nskade foréaldrarna inte langre lika mycket professionell hjélp, vilket i sin tur gjorde att
en foralder uttryckte att denne kunde se fram emot att fa mer tid tillsammans med familjen. |
OPC (3) utvecklades redskap tillsammans med arbetsterapeuten for att hjalpa barnen, som
enligt en kvinna hjalpte dem att fa battre kontroll 6ver och 6ka livskvaliteten hos barnen och

dem sjélva.
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C) Kansla av att vara intresserad, engagerad, utmanad och kompetent
En deltagare uppfattade att coachingens syfte i OPC (3) var att 6ka makten och
sjalvfortroendet hos foraldrarna, sa att de inte langre behévde kanna sig hjalplosa eller ge upp.
En 6kad tro pa sig sjalv, att kanna sig mer maktfull och uppleva mer mindfulness var andra
effekter modrarna uttalade sig ha fétt av interventionen. Aven férédldrarna som coachades av
arbetsterapeuten (9) fick 6kad tro pa sig sjalva. En forstaelse for sitt barns beteende utgjorde
att samtliga familjer i SSTP (8) fick en ké&nsla av egenmakt. De fick en k&nsla av att ha
kontroll i dagliga aktiviteter och rutiner genom konsekvent agerande. Méatningar visade en
signifikant dkad tro pa sig sjalva hos foraldrarna efter deltagandet. De uppgav att de efter
interventionen upplevde sig ha tillrackligt med verktyg for att klara sin situation. Pa liknande
sétt upplevde foréldrarna i OPC (6) att nya fardigheter utvecklades, speciellt i assisterandet av
sitt barn. De upplevde aven optimism gallande sin framgang samt okat sjalvfortroende och
motivation. Deltagandet i Project Bien Estar (10) resulterade i att kvinnorna insag att ta hand
om sig sjélva var en viktig coping-strategi samt att de kdnde sig battre rustade. En signifikant
Okning visades i modrarnas upplevelse av kompetens i foréldrarollen efter OPC (4).

De flesta foraldrarna som anvant KIT-Australia (7) uppgav att det borde bli distribuerat
vid tidpunkt for diagnos for att direkt integrera redskapet i vardagen, medan andra uttryckte
oro Over att KIT-Australia kunde upplevas som dvervéldigande om det erbjuds for tidigt.
Foraldrarna i skapande aktivitetsgruppen (1) upplevde deltagandet som roligt och lugnande,

samt en distraktion fran oron da de gavs mojlighet att tdnka pa nagot annat.

D) Att skapa mening och ha en personlig positiv identitet

Under OPC (6) larde sig mddrarna nya saker om sig sjalva, daribland insikten om hur deras
kanslotillstand och handlingar inverkade pa sitt barns utférande. Gladje over foraldraskapet
var ytterligare en effekt interventionen gav dem. Genom Project Bien Estar (10) insag de
deltagande mddrarna att de var for harda mot sig sjalv och hade for hoga forvantningar. De
insag dven att de inte behdvde jamfora sig med andra eller vara en ”supermamma”. En
deltagare uttryckte; “I realize how important it is to take care of myself and also I don’t feel
bad when | have a day which is difficult to handle. 1 know it is normal. ”. Efter att foréldrar till
barn med fetma deltagit i LiLi (2) pavisades en statistisk signifikant 6kning av foraldrarnas
upplevda aktivitetsvarde i dagliga aktiviteter. Coaching genom OPC (3) resulterade i
medvetandegdrande om vad de verkliga problemen var, skillnad mellan fungerande och icke-
fungerande beteende gentemot barnet, samt forstaelse for vilka strategier som skulle provas.

Alla deltagare i SSTP (8) uppgav att de fick insikt om att barnens problembeteenden inte var
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ett symtom pa autism och att de upplevde en battre forstaelse for beteendets funktion. Det
upplevdes som en inspirerande och positiv inverkan pa deras psykologiska valmaende att
lagga fokus pa positiva beteenden.

Deltagarna i stddgruppen (11) visade en signifikant forbattring av kénsla av hoppfullhet
fran forsta till sista intervention, likasa till en manad efter sista intervention vid booster-
sessionen. Aktivitetsgruppens (1) deltagare uttryckte efter skapandeprocessen hopp om
framtiden, och menade att aktiviteten hjalpt dem att tanka pa framtiden.

E) Organisera tid och energi for att uppna viktiga personliga mal och personlig
fornyelse

Deltagarna i LiLi (2) uppvisade en forandrad tidsanvandning i samtliga aktivitetsomraden till
mer tid spenderad med sitt barn bade for modrar och fader, genom interventionens framjande
av forandring av vanor och rutiner. En deltagare i OPC (3) uttryckte att analysen tillsammans
med arbetsterapeut bidrog till att lattare se vart fokus i aktiviteter borde ldggas, samt att
utveckla strategier. KIT-Australia (7) upplevdes som ett effektivt och tidsparande verktyg for
foraldrarna. Gallande prioritering uppger moédrar som deltagit i Project Bien Estar (10) att det
blivit battre pa att fokusera pa sina egna behov for att uppna balans. Kunskapen om hur balans
uppnas uppgav manga kvinnor att de fatt erfara, samt att finna tid for de aktiviteter som ger
kraft och aterhdamtning. Forandring i tidshantering var ett &mne modrarna diskuterade, att

undvika att gora saker i sista stund och istallet satta upp mal for dagen.
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Tabell 3. Askadliggérande av vilka aktivitetsdimensioner interventionerna hade effekt inom

A) Uppleva sig B) Ingd i givande C) Kénsla av att D) Att skapa E) Organisera tid
ha biologisk hdlsa | och sjélvbejakande | vara intresserad, mening och ha en och energi for att
och fysisk sékerhet | sociala relationer engagerad, personlig positiv uppna viktiga
utmanad och identitet personliga mal och
kompetent personlig fornyelse
1 X X X X
2 X X X
3 X X X X
4 X
5 X X
6 X X X X
7 X X X
8 X X X X
9 X X
10 X X X X X
1 X X X
Diskussion

Resultatet visar pd att olika typer av interventioner finns beskrivna for foraldrar till barn med
funktionsnedséttning, dar coaching eller gruppverksamhet var de mest forekommande
interventionstyperna. Forfattarna fann att interventionerna gav effekt inom samtliga
aktivitetsdimensioner i the Model of Lifestyle Balance. Nedan hénvisas artiklarna till Tabell 2
med hjélp av samma numrering (1-11) som i resultatredovisningen da en specifik intervention

namns.

Resultatdiskussion

Resultatet visar att de interventioner som identifierats hade effekt inom the Model of Lifestyle
Balance’s fem aktivitetsdimensioner. Den aktivitetsdimension som identifierades i flest
interventioner var “B) ingé i givande och sjdlvbejakande sociala relationer”. Nio av elva
interventioner gav effekt inom denna aktivitetsdimension. Interventionerna var foljande;
skapande aktivitetsgrupp (1), LiLi (2), OPC (3, 6), Father-Based In-Home Intervention (5),
KIT-Australia (7), SSTP (8), Project Bien Estar (10) och stodgrupp (11). Likheter och
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skillnader forfattarna kan se i dessa interventioner ar att 1, 10 och 11 &r gruppbaserade
interventioner som bidragit till stéd fran andra deltagare samt att minska kanslan av att vara
ensam, medan intervention 2, 3, 5, 6 och 8 var coaching fran arbetsterapeut eller annan
vardpersonal som bidrog till bade att kanna socialt stod och forandrad interaktion med sitt
barn.
Den aktivitetsdimension som var minst forekommande i resultaten av interventionerna var “E)
organisera tid och energi for att uppnd viktiga personliga mal och personlig fornyelse. Endast
fyra interventioner gav resultat inom denna dimension for féraldrarna. Dessa interventioner
var féljande; LiLi (2), OPC (3), KIT-Australia (7) och Project Bien Estar (10). Orsaken till att
fa interventioner gav effekt inom denna dimension kan bero pa manga olika anledningar.
Nagra anledningar forfattarna anses maéjliga ar vad deltagarna och forskarna valt att fokusera
pa vid utvardering av interventionen, om arbetsterapeut varit med vid interventionerna for att
fanga upp denna aspekt eller om deltagande foraldrar inte upplevt problem inom detta
omrade.

Nedan lyfts enligt forfattarna de mest utmarkande resultaten inom varje

aktivitetsdimension i the Model of Lifestyle Balance.

A) Uppleva sig ha biologisk hélsa och fysisk sakerhet

Som tidigare forskning visat innehaller vardagen manga stressfaktorer for en foralder till barn
med funktionsnedsattning och det &r ofta mycket psykiskt pafrestande for foraldrarna
(Bourke-Taylor, Howie & Law, 2010). Foréldrarna &r ofta stressade vilket kan bero pa att de
har ett 6kat behov av information och resurser (Guralnick, 2005). Resultatet i litteraturstudien
pavisar att stressen hos foraldrarna minskade efter interventionerna samt att de larde sig att
hantera stressiga situationer. Manga deltagare i interventionen Project Bien Estar (10)
upplevde att de lart sig att fokusera mer pa sina egna behov for att uppna valmaende samt
vikten av det for att vara en kompetent vardgivare, visade resultatet av litteraturstudien.
Hodgetts, McConnell, Zwaigenbaum och Nicholas (2014) menar att nar foraldern blir for
engagerad i sitt barns omvardnad och bortprioriterar delaktighet i meningsfulla aktiviteter,
arbete och fritid, sa uppstar aktivitetsobalans. Forfattarna till litteraturstudien menar darfor att

tidigare ndmnd intervention skulle kunna forbattra aktivitetsobalansen.

B) Ingd i givande och sjélvbejakande sociala relationer
Resultatet i litteraturstudien visar pa att foraldrarna uppskattade att fa omge sig med personer

i liknande situationer for att fa mojlighet att kanna samhdrighet och att de inte var ensamma.
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Detta har &ven tidigare forskning visat da den tyder pa att foréaldrar till barn med
funktionsnedséttning ofta finner det hjalpsamt att skapa relationer med andra foraldrar i
liknande situationer (Gavidia-Payne & Stoneman, 1997; VanLeit & Crowe, 2002).
Foraldrarna i litteraturstudien uppgav aven att de blev lugna av att fa samtala med andra och
att de vérdesatte socialt stod. De fick &ven insikt om att de klarade av saker lika bra som andra
i samma situation, samt att de uppskattade att fa dela kunskap och information. Dessa fynd
bekraftas i en studie av VanLeit och Crowe, (2002) dar médrar deltog i ett grupprogram.
Maddrarna uppgav i studien att de efter programmet upplevde en férandrad sjalvbild samt att
de uppskattade den trygga och icke domande miljon dar de tillsammans kunde fa mojlighet att
diskutera sina k&nslor och tankar. Att kdnna samhorighet med andra i liknande situationer ser
darfor forfattarna till litteraturéversikten som en viktig del av interventionerna, da det sociala
stodet kan Oka.

Flertalet fynd fran litteraturdversikten visar pa att deltagare uppskattade interaktionen
med arbetsterapeuten. Att samtala med nagon objektiv utanfor familjen for att lattare kunna
analysera och bli mer medveten om sin situation genom forenad kunskap samt att fa rad var
de mest dominanta resultaten. Att ett samarbete mellan arbetsterapeut och foralder kan bidra
till att meningsfulla mal uppnas styrks av Hanna och Rodger (2002). Resultat fran denna
litteraturdversikt visar att foréldrar tillagnat sig kunskaper inom strategier och redskap for att
kunna stotta och assistera sitt barn. De upplever ¢kat sjalvfortroende i foraldraskapet samt en
okad tro pa sig sjalv. Som tidigare beskrivit &r en foralder till ett barn med
funktionsnedsattning mer pressad an en foralder till ett typiskt utvecklat barn, da det ar mer
beroende av en kompetent vardgivare (Fingerhut, 2009). Arbetsterapeuten kan genom att
bekrafta foraldrarnas brist pa kontroll, fa dem att tdnka mer positivt om sina barn och sig
sjalva som foraldrar, vilket kan bidra till att kanslan av kontroll 6kar (King et al., 2006). Att
forsta sitt barns beteende och fa insikt om hur kommunikationen kunde forbattras, samt att
samarbetet mellan barn och forélder forbéattrats var andra delar som framkom ur denna
litteraturdversikt. Kommunikation ar en 6msesidig interaktion, en process mellan parter, som

kraver forstaelse och bygger pa att ge och tolka signaler (Buchholz & Holmaqvist, 2016).

C) Kénsla av att vara intresserad, engagerad, utmanad och kompetent

Da foraldrar till barn med funktionsnedsittning ofta kan behéva engagera sig i medicinsk
omvardnad, som vanligtvis inte ingar i rollen hos en foralder, prioriterar de ofta bort
aktiviteter som ger dem energi och avslappning (Kirk, 1998). I litteraturstudiens resultat

framkom att foraldrarna genom den skapande aktivitetsgruppen (1) fick mojlighet att dgna sig

19



at just sadana aktiviteter. Foraldrarna fick mojlighet att engagera sig i en rolig och lugnande
aktivitet, som fick dem att tdnka pa annat. Att skapa kan innebéra icke-verbal kommunikation
forknippat med k&nslomassiga uttryck (Kiefer, 2007). For att en person ska kunna
uppratthalla sitt valbefinnande ar det viktigt att denne har tid och mojlighet att kunna &gna sig
at aktiviteter dar personen kan vila och slappna av (Argentzell, Hakansson & Eklund, 2012).
Forfattarna till denna litteraturstudie anser att foraldrarna har en tendens att glémma bort sig
sjalva da de lagger stort fokus pa sitt barn. Darfor anser forfattarna att det ar av vikt att
uppmarksamma foraldrarnas engagemang i fér dem meningsfulla aktiviteter.

Genom 6kad kompetens och utveckling av nya fardigheter stérktes identiteten hos
deltagare ur litteraturéversikten. Manga av dessa fardigheter handlade om att utveckla
strategier for att hantera sitt barn, forstaelse for dennes beteende och att sjalva ha ett
konsekvent agerande. Daribland att vara proaktiv for att undvika frustration. Att uppleva
optimism och makt éver sin situation gav foraldrarna ett 6kat sjalvfortroende. Stokes och
Holsi (2010) menar att det finns ett samband mellan stress i foraldraskapet och upplevelsen av
KASAM. Deras studie visar ocksa att en arbetsterapeut kan, genom att fa foraldrarna att
kanna sig mer kompetenta som vardgivare, bidra till att h6ja eller bibehalla foréaldrars kansla
av sammanhang och darmed minska deras stress. Antonovsky (1987) menar att KASAM ér
upplevelsen av meningsfullhet, hanterbarhet och begriplighet, vilket i sin tur &r starkt kopplat
till valbefinnande.

D) Att skapa mening och ha en personlig positiv identitet
Da ett nytt barn tillkommer i en familj forandras hela familjens livsstil. Att fa ett barn med en
funktionsnedséttning gor att familjen utsatts for stérre utmaningar och omstallningar &n
normalt (Orban, 2016). D4 en persons omgivning forandras kan personen behéva éndra sina
roller, som i sig ar nédra kopplat till vilka vi ar. Detta kan gora att individen forlorar sin
identitet och sjalvkénsla (Kielhofner, 2008/2012). Deltagarna i de studerade interventionerna
uttryckte att de genom interventionerna larde sig saker om sig sjélva, att de inte skulle jamfora
sig med andra, att de kunde sanka forvantningarna pa sig sjalva samt att de fick insikt om att
deras kanslotillstand paverkade barnet. Forfattarna kan med detta resonemang se ett mojligt
samband mellan interventionerna och att foraldrarnas identitet har starkts.

Enbart en artikel i denna litteraturstudie har gjort matningar pa det upplevda vardet i
aktiviteter, vilket &r interventionen LiLi (2). Som tidigare beskrivet resulterade interventionen
i en 6kad upplevelse av aktivitetsvarde hos foraldrarna. Halsa och vélbefinnande &r forknippat

med vérdeupplevelser i dagliga aktiviteter menar Eklund, Erlandsson och Persson (2003).
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Upplevelsen av vérde i en aktivitet anses som att vara grunden till upplevelse av mening
(Persson, Erlandsson, Eklund & Iwarsson, 2001). Antonovsky (1987) menar att genom
engagemang i aktiviteter som upplevs meningsfulla utvecklar individen férmagor att
organisera sitt eventuella kaos i livet. Forfattarna kan mojligtvis tolka att deltagare i 6vriga
granskade artiklar i litteraturstudien ocksa upplevt ett 6kat aktivitetsvarde, men att forskarna
inte fokuserat pa just den effekten.

Genom utforandet av aktiviteter, fraimst skapandeprocessen i aktivitetsgruppen (1),
uppstod mojligheten till att lata sig tanka pa framtiden och kanna hopp infor denna. Wilcock
(1999) diskuterar begreppen doing, being och becoming, och menar att genom gérandet kan
individen se en utvecklingspotential och forestélla sig en framtid. Hammell (2004) tillagger
att genom doing, being, belonging och becoming skapas mening. Att skapa kan utveckla och
starka identiteten da den ger majlighet till sjalvreflektion éver sin livssituation, for att

darigenom finna kraft och hopp for framtiden (Gunnarsson, 2008).

E) Organisera tid och energi for att uppna viktiga personliga mal och personlig fornyelse
Deltagarna i Project Bien Estar (10) diskuterade fordndring av tidshantering och blev efter
interventionen battre pa att fokusera pa sina egna behov, samt vikten av planering.

Som tidigare forskning visat, kan en person fa en mer halsosam vardag genom att férandra
och strukturera om sin livsstil och sitt aktivitetsmonster (Erlandsson, 2013; Orban, 2013).
Hodgetts, McConell, Zwaigenbaum och Nicholas (2014) menar att engagemanget i
meningsfulla aktiviteter ar viktigt for att individen ska uppna aktivitetsbalans, och darmed &r
det viktigt att just dessa aktiviteter prioriteras. Det ar nagot som deltagarna i Project Bien
Estar (10) lyfte, da de insag vikten av aktiviteter som gav aterhamtning. Oelofsen och
Richardson (2006) menar att foraldrarnas kansla av hanterbarhet kan dkas genom végledning
for problemlésning, tidsplanering och strategier for avslappning. Aven kognitiva strategier for
att hjalpa foraldrarna att hantera situationer som upplevs som svara och stressande kan
anvandas. Tid och dagliga aktiviteter ar starkt sammanhéangande da aktivitetsménster och
rutiner bygger pa hur tiden fylls med aktiviteter (Christiansen, 2005). Deltagare i LiLi (2)
uppvisade en forandrad tidsanvandning genom att fordela sin tid pa andra aktiviteter an de
gjort tidigare. Detta genom forandring av vanor och rutiner genom deltagandet i programmet.
En vana ar nagot en person gor eller tanker utan att agna nagon stérre tankekraft. Rutiner
bringar struktur och ordning i manniskors liv (Clark, 2000). Genom att anpassa vanor kan

rutinaktiviteter utforas pa ett mer effektivt och konsekvent satt (Camic, 1986). Kielhofner
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(2008/2012) forklarar detta pa liknande satt genom sitt begrepp vanebildning i MOHO som

beskriver vanor och roller vilka formar individens liv.

Studiens syfte att undersdka interventioner riktade mot foraldrar till barn med
funktionsnedsattning gick att uppna genom att vetenskapliga studier granskades och
sammanstalldes. Det arbetsterapeutiska perspektivet synliggjordes genom anvéndandet av the
Model och Lifestyle Balance. Flertalet av de granskade interventionerna gav en effekt pa
foraldrarnas upplevelse i tre eller fler av de fem aktivitetsdimensionerna i the Model of
Lifestyle Balance. De interventioner som bidrog till en forbattrad upplevelse inom flest
dimensioner var skapande aktivitetsgrupp (1), LiLi (2), OPC (3 & 6), KIT-Australia (7), SSTP
(8), Project Bien Estar (10) och stodgrupp (11). Endast tre interventioner gav resultat i tva
eller farre dimensioner, vilka var OPC (4), Father-Based In-Home Intervention (5) och
coachingintervention tillsammans med arbetsterapeut (9). Manga av de undersokta
interventionerna har gett effekt inom de flesta dimensioner, vilket forfattarna kan se som en
positiv inverkan pa framjandet av upplevd aktivitetsbalans. Interventionerna har haft olika
fokus och mal for foraldrarna vilket kan ha paverkat vilket utfall de haft inom de olika
dimensionerna. Som tidigare beskrivit uppnas aktivitetsbalans genom att onskat
aktivitetsmonster stammer dverens med befintligt aktivitetsmonster samt att behov inom de
fem aktivitetsdimensionerna i the Model of Lifestyle Balance tillgodoses. Detta ses som en

forutsattning for valmaende (Matuska & Christiansen, 2008).

Metoddiskussion

Forfattarna genomforde sin litteratursokning i tre for dem kdnda databaser. Férdelningen av
de valda artiklarnas ursprung varierade dar CINAHL och PsycInfo dominerade 6ver PubMed,
dock bidrog alla de anvanda databaserna med artiklar till denna litteraturéversikt. P& grund av
studiens begransade omfattning valdes sokning i endast tre databaser. Hade fler databaser
genomsokts kunde resultatet ha blivit bredare och mer systematiskt. Amnesord och nyckelord
utvecklades efter flertalet provsokningar for att undersdka vilka ord samt ordkombinationer
som resulterade i att syftet kunde besvaras (DePoy & Gitlin, 1999; Forsberg & Wengstrom,
2013). De Booleska sokoperatorerna breddade och gav variation i sokningen (Kristensson,
2014). Da studien inte var heltdckande kan eventuellt vissa felkéllor forekomma som kan ha
paverkat studiens resultat, exempelvis genom valda sokord, databaser och urvalsprocess.
Aven om icke arbetsterapeutiska interventioner inkluderades i studien medforde

anvindningen av sokordet “occupational therapy” att det arbetsterapeutiska perspektivet fanns
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med hela vagen. Forfattarna valde att endast inkludera studier fran ar 2000 och framat.
Majoriteten av de slutgiltiga artiklarna ar publicerade fran och med ar 2010, vilket gjorde att
resultatet blev sa aktuellt som majligt. Forfattarna sag att det var av mest intresse att
undersoka vad som bedrivs just nu pa verksamheterna, samt att undersoka studier fran olika
lander. Valet att inkludera olika typer av studier och undersékningsmetoder medfdrde att olika
synvinklar fran bade deltagare och forskare beaktades. Detta gav ocksa en bredd i
litteraturdversiktens resultat.

Valet att i sa stor utstrackning som mojligt soka forskning som utfort etiska
dvervaganden bidrog till 6kat vetenskapligt varde (Wallengren & Henricson, 2012). Endast en
artikel uttryckte inte nagra etiska 6vervaganden, daremot kunde forfattarna utlasa att
deltagarna tillfragats och endast de som visat intresse inkluderades. Artikeln skiljde sig dock
fran de resterande, darfor valde forfattarna att anda inkludera den for att fa en variation i
litteraturoversikten.

Att anvanda forbestamda kategorier genom riktad innehallsanalys gav en struktur i
analysen (Hsieh & Shannon, 2005) och gjorde att forfattarna kunde fokusera pa
aktivitetsbalans. Att ha forbestdmda kategorier kan mojligtvis ha resulterat i att forfattarna
varit nagot lasta i sitt tankesatt vid analysen. Till skillnad fran en konventionell
innehallsanalys som mer forutsattningslost och explorativt studerar materialet (Hsieh &
Shannon, 2005). De fem aktivitetsdimensionerna i The Model of Lifestyle Balance, som var
forfattarnas teoretiska ram, gick att finna i de undersokta interventionerna. | analysen hade
forfattarna i atanke att resultat som inte kunde kategoriseras efter dimensionerna kunde
forekomma, men 6vrigt-kategorin var ej nddvéandig eftersom alla resultat av intresse kunde
tackas upp av aktivitetsdimensionerna. Detta tyder pa att the Model of Lifestyle Balance
tackte upp det arbetsterapeutiska perspektiv forfattarna 6nskade och var adekvat for studiens
syfte.

Granskningen genomfordes initialt enskilt for att foljas upp av diskussion mellan
forfattarna, detta medforde att trovardigheten starktes da forfattarna inte blev paverkade av
varandra i forsta skedet. Resultatet sékerstélldes genom att forfattarna granskade fynden

genom gemensam diskussion.

Implikation for arbetsterapi

Resultat fran denna litteraturdversikt visar pa att flertalet interventioner riktade mot foraldrar
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till barn med funktionsnedsattning hade god effekt for att framja foréldrarnas aktivitetsbalans.
De interventioner som berorde flest aktivitetsdimensioner inom the Model of Lifestyle
Balance &r de interventioner forfattarna vill rekommendera arbetsterapeuter som arbetar med
foraldrar till barn med funktionsnedsattning att implementera i sin verksamhet. Det var
skapande aktivitetsgrupp, Lighter Living program [LiLi], Occupational Performance
Coaching [OPC], Keeping It Together [KIT-Australia], The standard stepping stone triple P
[SSTP], Project Bien Estar och stodgrupp. Da forfattarna endast fann ett fatal studier fran
Sverige inom detta omrade vill de uppmuntra arbetsterapeuter i Sverige att uppméarksamma

och erbjuda stdd till dessa utsatta foraldrar.

Konklusion

Interventioner direkt riktade mot fenomenet ‘aktivitetsbalans’ for foraldrar till barn med
funktionsnedséttning har forfattarna inte funnit i de artiklar som granskats i denna studie.
Déremot visar de granskade interventionerna forbattringar inom olika aktivitetsdimensioner
som kan relateras till ‘aktivitetsbalans’. Okat socialt stdd, minskad kénsla av att vara ensam
och forbéttrad interaktion med sitt barn var de mest positiva effekterna for foraldrarna.
Forfattarna ser ett behov av fortsatta studier inom &mnet for att utoka stodet till foraldrar med
barn med funktionsnedséttning.
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Antal traffar i databaserna i kombination med sdkord

1| ”occupational balance” OR “lifestyle balance”
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